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Las enfermedades renales hereditarias (ERH) son un grupo
heterogéneo de nefropatias que constituyen entre el 10y el
15% de los pacientes que inician tratamiento renal sustituti-
vo (TRS). Las ERH precisan un enfoque diagnéstico diferente
al resto de las nefropatias. No solo estudiamos a pacientes
aislados, sino a la familia como una entidad. Muchas de es-
tas nefropatias hereditarias, en los Ultimos afios, gracias al
avance en el diagnoéstico precoz y los nuevos tratamientos
han mejorado el pronéstico y la evolucién, encontrando en
la actualidad un elevado nimero de pacientes que alcanzan
la edad adulta y necesitan ser atendidos por especialistas de
adultos.

Por este motivo es importante realizar un programa de
transicion para asegurar una continuidad en el manejo y se-
guimiento de estos pacientes.

En paises donde llevan afios realizando programas de tran-
sicion, se ha comprobado que el paso gradual es menos trau-
matico para el paciente y las familias, responsabiliza al menor
en el proceso y se consigue una mayor adherencia terapéuti-
ca. La coordinacion de la atencion entre el grupo pediatrico y
el de adultos es fundamental para facilitar el proceso de tran-
sicion, que debe asegurar la misma calidad y continuidad de
la atencién de estos pacientes. En estos programas el trabajo
multidisciplinar es importante, ya que disminuye el impacto
fisico, psicologico y social de la enfermedad en el paciente y
sus familiares?.
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Se define como transicion en pediatria al
proceso por el cual un paciente con una pato-
logia crénica desarrolla las habilidades y dispo-
ne de los recursos necesarios para el cuidado de
su salud durante el paso de la adolescencia a la
edad adulta’. El programa de transicién acom-
pafa al adolescente y a su familia en el proceso
y planifica la mejor estrategia para afrontar es-
tos cambios.

La transicion ocurre durante la adolescencia,
periodo en el cual el individuo va a estructurar su
personalidad por la interacciéon de una serie de
cambios fisicos, psicolégicos, emocionalesy socia-
les, esto situa al adolescente en una situacion de
especial vulnerabilidad. Ademas, las dificultades
inherentes al paso hacia la edad adulta se magni-
fican en los enfermos crénicos, que presentan un
mayor riesgo de complicaciones potencialmen-
te graves de su enfermedad, lo que convierte la
trasferencia del cuidado a la vida adulta en clave
para un adecuado manejo y pronostico.

Organismos nacionales e internacionales re-
comiendan el seguimiento estructurado a ser
posible a lo largo del periodo de transicion. Dife-
rentes modelos son considerados para garantizar
una adecuada transicion.

Existen diferencias entre una consulta de pe-
diatria y una de adultos, que es importante que
el adulto joven conozca para que sea capaz de
interactuar correctamente. (Tabla 1)

El objetivo principal del programa de transicion
es identificar, abordar y facilitar herramientas a
los pacientes adolescentes para el adecuado ma-
nejo de su patologia, realizando un plan indivi-
dualizado en el que la transferencia garantice un
desarrollo 6ptimo fisico, psiquico, educacional,

social y psicolégico asi como el autocuidado vy
acompafiamiento en los procesos de maduracion
y transito hacia la vida adulta.

La consulta de transicién consigue que el pa-
ciente y su familia confien en el nuevo equipo
profesional y que desaparezca el miedo al cam-
bio. El momento de la transferencia debe ser in-
dividualizado y no depende de la edad cronolé6-
gica sino de un completo desarrollo y crecimien-
to (16-26 afos), la mayoria coincidira con los 18
anos. Este momento debe ser consensuado entre
pacientes-padres-equipo médico. Debe realizar-
se en un periodo fuera de recaidas o crisis y con
buen soporte social. Se recomienda tras finalizar
la madurez, fisica, psiquica y sexual de los indivi-
duos. Se valorard la capacidad de autonomia en
diferentes areas de la vida, la gravedad de la en-
fermedad y la capacidad cognitiva de cada ado-
lescente. (Tabla 2)*

La preparacion debe ser clara y con mensajes
positivos. Se debe reforzar el mensaje de que el
paciente tiene futuro como el resto de los adoles-
centes que se atienden en servicios de adultos a
medida que van creciendo, y que de él se espera
que sea independiente.

En cuanto a la familia, la consulta de transi-
cion permite evaluar el papel de su entorno fa-
miliar en la vida del individuo. Permite evaluar
los roles y la atencién que le han proporcionado
al paciente, ayudandoles a dejar de lado el papel
principal que desempefaban en el periodo pe-
diatrico para ser un acompafante en este perio-
do (pueden aparecer conflictos tanto en familias
sobreprotectoras como en familias desestructu-
radas).

Este programa pretende alcanzar una linea
de trabajo comun entre pediatria y nefrologia
de adultos. La coordinaciéon entre ambos equi-
pos va a revertir favorablemente el curso clinico
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de la enfermedad facilitando los problemas que
puedan surgir en el momento de la transferen-
cia; ademas es muy importante la implicacion de
atencion primaria para conseguir una atencion
integral.

Muchos de los pacientes adolescentes con
enfermedades crénicas presentan retraso en la
adquisicién de pautas psicosociales (vocaciona-
les, emocionales, desarrollo sexual...). Ademas
tienen conductas de riesgo propias de la edad
(tabaco, drogas, sexo no seguro, maltrato, etc...)
con igual o mayor posibilidad que sus compafe-
ros sanos y en ellos son mas frecuentes los sinto-
mas emocionales y la patologia psiquiatrica, por
lo que precisan apoyo psicolégico.

En la region de Murcia, con un sistema publico
implantado de Atencién Primaria (AP) de Salud
hemos desarrollado un modelo compartido y de
transicion desde el hospital (Consulta de Transi-
cién) a Atencion Primaria (AP) y Nefrologia de
adultos. El flujo de transferencia es doble, hacia
Nefrologia de Adultos y hacia AP. La mayoria de
los adultos y algunos adolescentes con nefropa-
tias son seguidos por sus médicos de AP y una
adecuada transicion desde la atenciéon hospitala-
ria a la AP es primordial para garantizar el ade-
cuado largo seguimiento de estos pacientes. En
Espafia, esta transiciéon se esta haciendo todavia
de un modo poco controlado.

De forma global, los factores que determinan
la salud de los jovenes son: el entorno en el que
viven, si estudian o trabajan, las politicas publicas
que sustentan la vida social, la respuesta de los
servicios sanitarios a sus demandas, las caracte-
risticas bioldgicas de cada joven y su comporta-
miento.

El programa de transicion “Conduce tu salud”
pretende responsabilizar al paciente pediatrico
progresivamente de su enfermedad, haciendo
una metafora con la conduccion vial y el camino
saludable correcto. El programa consta de 3 fases
diferenciadas, las cuales, en funcion de las habi-
lidades/conocimientos adquiridos en ese periodo
se van superando. Las fases son: bicicleta (rojo),
moto (amarillo) y coche ecolégico (verde). (Ane-
xos 1, 2, 3)

La consulta de transicién se inicia a partir de
los 14-16 anos en la consulta de nefrologia pe-
diatrica.

La valoracién inicial por el equipo de transi-
ciéon incluye: evaluacion y actualizacion clinica de
cada paciente, y cribado sobre factores de riesgo
y proteccién medioambiental. Esto permite esta-
blecer un programa personalizado y adaptado a
sus necesidades.

Al inicio del programa se explica al pacien-
te y sus padres el programa y se les entrega
el “carnet para conducir” su salud. Este do-
cumento (ver anexo 4) es usado para anotar
las citas de la consulta de transiciéon y permite
sellar cada una de las fases para que el pa-
ciente vaya avanzando (bici, moto, coche) de
esta manera se consigue que el paciente se
integre y forme parte activa del proceso. En
funcion de las habilidades y madurez del pa-
ciente para ‘conducir su salud’ el transito se
realiza entre los 15y 18 anos (bicicleta, moto
y coche).

Para la elaboracién del proyecto hemos de-
sarrollado una serie de formularios y tripticos
siguiendo las recomendaciones publicadas en el
consenso europeo de nefrologia pediatrica®®.
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Es de vital importancia que la transferencia de
pacientes con enfermedades crénicas se realice
adoptando estrategias y programas normalizados.
La consulta de transicion es doble, se realiza con el
adolescente con y sin presencia de los padres. La
duracién de la visita es variable, pero puede ser de
hasta 1 hora en funcién de las necesidades detec-
tadas. Los cuestionarios y materiales entregados al
paciente aparecen resumidos en la tabla 2. Todos
estos cuestionarios ayudan a clasificar a los pa-
cientes teniendo en cuenta las diferentes esferas
de desarrollo, el riesgo y control de la enferme-
dad médica, la madurez del paciente, y el riesgo
medioambiental. Las siguientes visitas se progra-
man en funcién de diferentes indicadores: enfer-
medad de base y su evaluacién clinica, deteccion,
abordaje y refuerzo de puntos de riesgo detecta-
dos en las consultas previas y valoracion de la evo-
lucién del paciente en funcién de las diferentes es-
feras evaluadas por otros profesionales sanitarios.

Al finalizar el programa de la transicién se
realizara el informe clinico del alta, remitiéndose
los pacientes a las diferentes especialidades se-
gun las necesidades de estos.

El equipo del programa de transicion es variable
y depende de los recursos propios del modelo sa-
nitario, pero deberia incluir un coordinador del
programa, médicos y enfermeros de nefrologia
pediatrica y de adultos. Un enfermero con co-
nocimientos en salud medioambiental, comuni-
cacion de riesgos e intervencion con jovenes en
riesgo y una trabajadora social desde el inicio del
programa.

Experiencias internacionales de los programas
de transicion muestran una mejoria en los indi-

cadores de salud y bienestar de estos jovenes:
Menor numero de rechazo del injerto en los
nifos con trasplante renal* y mejora la calidad
de vida’. Todos siguen modelos similares de
formularios donde evaltan la progresion en la
evolucion, la madurez y preparaciéon de los pa-
cientes para la transferencia definitiva. Los mas
destacados y con mayor trayectoria son el pro-
grama de transicién “Ready, steady, go” (Reino
Unido) “Good 2 go” (Canada), el programa del
Sydney childrens Hospital (Australia), Progra-
ma transicion en Argentina, de Chile y progra-
ma de transicion de supervivientes de cancer
en Murcia®".

En nuestro pais se han publicado actividades
de transicion para pacientes con cistinosis, su-
brayando la importancia del proceso tutelado
y la figura del gestor de casos que coordine a
todos los especialistas'™. Asi como programas de
transicion de otras especialidades y enferme-
dades crénicas con distintos modelos de transi-
cién, en unos con visitas alternas entre el pedia-
tra y el especialista de adultos y otros de forma
conjunta en la misma visita'8,

El abordaje multidisciplinar del programa
disminuye el impacto fisico, psiquico y social de
la enfermedad. Recientes estudios de calidad
de vida percibida en nifios con enfermedad re-
nal créonica evidencian significativamente peo-
res resultados que los de la poblacion sana™?'.
El abordaje integral en este periodo tan concre-
to de la vida permite adelantarnos a problemas
futuros, asi como la mejora de la calidad de vida
en estos pacientes.

El programa ayuda a monitorizar el proceso
y a dar un trato individualizado (adaptado a la
madurez del paciente y a la gravedad de la en-
fermedad). El manejo individualizado permite
prevenir la baja adherencia terapéutica al tra-
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tamiento especialmente llamativo en el caso de
trasplantados renales que hasta el 25% pierden
el injerto por no tomar medicacién inmunosu-
presora durante la transferencia a adultos®.

En el programa “Conduce tu salud”, dedi-
camos un pilar estratégico a la promocion de
ambientes y estilos de vida mas saludables en
el adolescente y al cribado de factores de ries-
go y proteccion en general y del dafio renal en
particular.

El manejo de los aspectos sociales, psicolé-
gicos y medioambientales (incumplimiento te-
rapéutico, embarazo del adolescente, habitos
toxicos, relaciones sexuales de riesgo...) del
paciente y su familia tienen un importante im-
pacto en la salud de los adolescentes. Esta pers-
pectiva holistica nos permite ademas ejercer
una labor educativa a los adolescentes, padres
y familiares préximos.

La detecciéon y el abordaje de las drogas le-
gales e ilegales cobran una especial relevancia
en nuestra consulta por ser en este periodo de
la vida cuando se tienen las primeras experien-
cias con estas sustancias.

En esta consulta de transicidon se entrega al
paciente una serie de recomendaciones de ha-
bitos saludables y el decdlogo de Nefrologia
pediatrica modificado (ver anexo 5) para la pre-
vencién del dafio renal.

El espectro de accion de la consulta es muy
amplio, ya que se evalua al adolescente y su
entorno de forma integral. Esto nos permite
trabajar y/o derivar a otras disciplinas médicas
sanitarias (patologias) y psicologia infantil/tra-
bajadoras sociales (problemas psicosociales) y
profesores (problemas en la escuela: acoso, in-
seguridades...).

Hemos adaptado el programa al adolescente
a través de su lenguaje y sus espacios creando

cuenta de Twitter, Instagram y Tiktok con 3 fi-

nes especificos (@Nefro_Infantil_HCUVA/@ne-

froinfantilmurcia):

1. Informar a pacientes y familiares.

2. Promocién de la salud en el ambito de la
nefrologia infantil en general y transicién
en particular.

3. Utilizar la cuenta para acercarnos al pacien-
te adolescente como canalizador de dudas
e interrogantes, utilizando medios mas

adaptados a su realidad.

El programa de transicion “Conduce tu salud”,
es un programa sencillo que permite una ade-
cuada transferencia de los pacientes de una
unidad de nefrologia pediatrica a una unidad
de adultos y a Atencién Primaria. Permite iden-
tificar la madurez y el progreso del paciente,
haciéndole participe en las decisiones. Los be-
neficios son varios desde la progresiva autono-
mia del paciente en el control de su enferme-
dad, asi como la implicacion de la familia como
parte del proceso.

La conexiéon permanente del nefrélogo pe-
diatrico y el nefrélogo de adultos es de vital
importancia para establecer lineas conjuntas de
trabajo y de esta forma hacer este paso de una
forma mas amable. El abordaje ecosistémico
(biopsicosocial y de su entorno) permite evaluar
diferentes esferas para mejorar la calidad am-
biental y de vida, estimular el autocuidado del
paciente y disminuir la morbimortalidad asocia-
da a la patologia renal crénica.

Los cuidados necesarios durante la adoles-
cencia que garanticen una adecuada transicion,
requieren programas estructurados como una
apuesta fuerte y decidida para mejorar la ca-
lidad de vida de estos individuos y sus familias.
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TABLA 1. Diferencias entre las consultas pediatricas y de adultos

CONSULTAS PEDIATRICAS

Orientadas a la familia.
Aspectos del desarrollo.

e Menor nimero de pacientes.

Coordinadas con colegios y servicios sociales. | e
Cuidado paternalista con mayor supervision. | e

CONSULTAS DE ADULTOS

Orientadas al individuo.

Aspectos de salud.

Menos comunicacidon con servicios sociales.
Menos supervision.

Mayor implicacion del paciente en las

decisiones terapéuticas.
e Mayor numero de pacientes.

TABLA 2. Programa de Transiciéon: Conduce tu salud

Formulario Conduce tu salud
para paciente

Formulario Conduce tu salud
para familiares

Cuestionario de calidad de
vida

Hoja verde de salud
mediambiental pediatrica

Actividades de prevenciény
promocion de la salud

Programa personalizado de
seguimiento

Cuestionario general de nefrologia

Cuestionario general en la transicién

Fisica general y renal, psicoeducativa
y social

Relaciones padres/amigos/pareja
Ocio/hobbies/deportes

Redes sociales

Drogas legales e ilegales
Relaciones sexuales/conductas de
riesgo

Rendimiento escolar

Orientacion vocacional

Recomendaciones AENP
(nefroproteccién)

Habitos de vida saludable y contacto
con la naturaleza

Carnet de consulta (Conduce tu salud)

Bici, moto y coche en
visitas evolutivas
Primera consulta

Primera consulta

Primera consulta
(intervencién segun
necesidad)

En todas las consultas

En todas las consultas

Al final de la primera
consulta
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El 50% de las enfermedades renales en la
infancia que cursan con insuficiencia renal
consisten en malformaciones del rifién y de
las vias urinarias, suelen estar presentes en el
momento del nacimiento y pueden ser diag-
nosticadas prenatalmente.

La infeccién urinaria en la infancia precoz
puede ser el primer signo de alarma de una
enfermedad renal subyacente y con frecuen-
cia cursa de forma silente.

El uso juicioso de farmacos potencialmente
nefrotoxicos y contrastes radiolégicos pre-
viene el dafo renal agudo, especialmente en
situaciones de mayor vulnerabilidad como
en la prematuridad, nifos con menor masa
renal funcionante enfermedad renal crénica,
cardiopatias, enfermedades hepéaticas y des-
hidrataciones.
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Nuestro pais, junto a los escandinavos, tiene
la tasa mas alta de trasplante renal infantil
y la mayor parte de la poblacién que nece-
sita terapia de reemplazo renal lo hace con
trasplante renal, siendo la dialisis en gene-
ral un tratamiento minoritario en compara-
cion con otros paises de nuestro entorno.
Un trasplante preventivo de donante vivo o
de cadaver previene el paso por didlisis y las
complicaciones asociadas a la técnica.

La atencion especializada a los nifios con
enfermedad renal debe estar garantizada

en el sistema sanitario espaiol indepen-
dientemente de la Comunidad Auténoma
de origen.

Los habitos dietéticos, el estilo de vida, el
sobrepeso y la obesidad con frecuencia tie-
nen su origen en la infancia y pueden in-
cidir en el desarrollo de enfermedad renal
crénica en la vida adulta. Recomendamos
lactancia materna prolongada.

El abuso de bebidas edulcoradas puede ser
fuente de sobrepeso. La mejor bebida hi-
dratante es el agua y como tal no debe ser
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10.

sustituida por bebidas con contenido ener-
gético.

La toma de presion arterial debe estar pre-
sente en los exdmenes de salud de nifos y
adolescentes, en especial de hijos de padres
hipertensos.

Una DIETA SALUDABLE con bajo contenido
en sodio y normoprotéica se correlaciona
con menor incidencia de hipertension arte-
rial.

En la actualidad se reconoce que algunos
contaminantes ambientales tienen un papel
importante en la génesis de la enfermedad
renal crénica, por lo que debemos exigir
que el desarrollo industrial y tecnolégico
sea compatible con la mejora de la calidad y
cantidad de vida y respetuoso con el medio
ambiente, sin olvidar que el principal conta-
minante ambiental doméstico para los nifios
es el humo del tabaco. Recomendamos con-
tacto con la naturaleza.
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